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La problématique « fibromyalgie » ou la « problématique fibromyalgie » ?

Entretien au Ministére de la Santé - Direction Générale de la Santé ** le 19 septembre 2013
Les malades représentés par Fibromyalgie France ont-ils été enfin entendus ?
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COMMUNIQUE
Paris, le 19 septembre 2013

Fibromyalgie France a été regue ce jour par des responsables de la Direction Générale de la Santé** afin
d’obtenir des éclaircissements concernant diverses problématiques, soulevées depuis de nombreuses années
et n’ayant pas obtenu de réponses satisfaisantes, telles le réel impact de la fibromyalgie sur la vie familiale,
sociale et professionnelle, la prise en charge médicamenteuse hors A.M.M., le parcours de santé, la recherche,
les enfants douloureux chroniques, entre autres nombreuses réflexions.

C’est lors d’échanges construits que nous avons pu développer de nombreuses problématiques, argumenter et
exposer longuement les nombreux points posant plus particulierement probléme, tant au niveau de la sécurité de
la prise en charge médicamenteuse que des droits fondamentaux (exemple A.L.D.) ou encore d’égalité face aux
soins.

Devant les nombreuses problématiques présentées, nous avons cependant souhaité prioritairement que :

® |a Haute Autorité de Santé — H.A.S. — soit saisie par le Ministéere de la Santé afin qu’un « rapport
d’orientation de la fibromyalgie de I’enfant » puisse étre réalisé, a l'instar du Rapport d’orientation de la
fiboromyalgie de I’adulte dont Fibromyalgie France avait été relecteur en 2013, et avait alors clairement
demandé a ce que la fibromyalgie de I’enfant ne soit pas considérée comme incluse de fait dans ce rapport ;

= J'LLN.S.E.R.M. soit saisi par le Ministére de la Santé afin qu’une « expertise collective » puisse étre réalisée
afin de répondre aux préconisations de I’Académie Nationale de Médecine dans son rapport de janvier 2007
concernant la recherche tant sur la fibromyalgie de I'enfant, de I’homme, les formes familiales, les études
génétiques associant la prise en compte d’éventuels facteurs d’environnement, I'imagerie cérébrale ;

= de fagon plus générale, que de I'information « juste » sur la fibromyalgie puisse étre apportée au grand public
et aux professionnels de santé et du social afin que cessent les croyances, certitudes et controverses.

D’autres nombreux points ayant été soulevés, un suivi avec nos interlocuteurs sera nécessaire et des entretiens
avec les services concernés a privilégier.

Contact : Carole Robert, présidente - Tél. mobile : 06 79 20 12 67
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